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背景 と目的:NICUに 入院す る子 どもの多 くは早産児や疾患新生児 である。近年では、新
生児医療 の発展 によって重篤な先天性疾患 を持つ新生児が救命 され る一方、先天性疾患の
ために医学管理が必要であ り、長期入院 してい る子 どもが増 えている。NICUに長期入院
している子 どもと家族に関わる看護師は どの ように考 えて、 日々の看護実践 を してい るの
かを明らかにす ることを 目的に今回の研究を行 った。
研究方法:質 的記述的研究デザインを用い、8名 のNICU看 護師にインタビューを実施 し
た。得 られたデ0タ か ら逐語録を作成 し、 目的を意識 しなが ら分析を進めた。
結果:得 られたデータを分析 した結果、4つのテ0マ が見出 された。1)小 さな子 どもたち
の中にポツンといる、長期入院 している子 ども と家族への支援 を、看護師はみんなで考 え
て実践 している。(1)子 どもや家族 と関わる中で"気 付いたこと"を 他のスタ ッフと共有
し、みんなで支援 を考えて実践 している。(2)他職種や家族 と話 し合 う機会を定期的に設
け、情報 を共有 し、 日々の支援 に繋げている。
2)教 科書にも、 どこにも書いてない長期入院 している子 どもと家族の看護 を、さま ざま
な経験 と実践 から学び、学び取った ものを伝承 している。
3)NICUの中で 日々発達 してい く子 どもの 目線 で生活 を考 え、 自分たちで工夫 した り、
他職種 と連携 した りして支援 を行 っている。(1)日々 発達 している子 どもと家族 に対 して、
子 どもの 目線 で生活を考え、環境 を整 えている。(2)専 門的な分野の他職種 と連携 し、発
達を促す よ うな支援を積極的に行っている。
4)予 後の限 られている子 どもをめ ぐる親 の選択や医師の態度に対 しモヤモヤ とした思い
を抱 き、子 どもに とって何が一番良いのかと苦悩 している。
考察:普 段 か らスタ ッフ間で良好な コミュニケー シ ョンを図ってお くことで、長期入院 し
ている子 どものよ うな特殊 な症例 で も、みんなで考えて援助 を行 うことが出来ていた。ま
た、看護師は、子 どものア ドボケータ0と して存在 したい と思 うが、家族が子 どもの治療
の選択を し、そこに子 どもの気持 ちを代弁す ることが出来ない ことに対 してモヤモヤ とし
た思いを抱いていた。
要 旨
NICUに長期入院 してい る子 どもと家族 に関わる看護師は どの ように考 えて、 田々の看
護iを実践 しているのかを明 らかにす ることを 目的に今 回の研究 を行 った。質的記述的研 究
デザイ ンを用いて8名 の看護 師に半構成的面接 を行い、分析 を した結果、以下の4つ のテ
0マ が明 らかになった。1.小 さな子 どもたちの中にポツンといる、長期入院 している子
どもと家族への支援 を、看護師はみんなで考えて実践 している。2.教 科書 にも、どこに
も書いてない長期入院 してい る子 どもと家族の看護 を、 さまざまな経験 と実践か ら学び、
学び取った ものを伝承 してい る。3.NICUの 中で 臼々発達 してい く子 どもの 目線で生活
を考 え、 自分 たちで工夫 した り、他職種 と連携 した りして支援 を行っている。4.予 後の
限 られている子 どもをめ ぐる親 の選択や医師の態度 に対 しモヤモヤ とした思いを抱き、子
どもに とって何が一番良いのか と苦悩 している。
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Abstract
Nursingdareft)rLong-termHospitalizedChildrenandTheirFam丑iesinNICU.
Pu碧pose:Thepurposeofthisstudywastoexplorenursingcareforlong-term
hospitalizedchildrenandtheirfamiliesinNICU.
Methods:Aqualitativeinducもivestudywasconductedanddatawereobtainedby
semistructuredinterviewsaboutdailycareforlong-termhospitalizedchildrenand
theirfamiliesbynursesinNICU.EightnursesworkinginNICUinandaroundTokyo
participatedinthestudy.DatawerecollectedfromApriluntilOctober,2013.
ResultsNursingcareforlong-termhospitalizedchildrenandtheirfamiliesinNICU
wasfoundtobeasfollows(1)Nursesdiscussednursingcareforlong-termhospitalized
childrenwhohadspecialneedswithallotherstaffmembers.(2)Moreexperienced
nursespassedontheirknowledgeandskillstotheyoungergenerationofnurses,
becausetherewasalackofwrittenmaterialinthisarea.(3)Nursesworkedtogether
withothermedicalprofessionalstofosterthedevelopmentofchildrenandtoprepare
anappropriateenvironmentforchildren.(4)Nursesreportedstrugglingwiththe
emotionalaspectsofthistypeofnursing.Inregardtoparents'decisionsordoctor's
attitudetothechild°enwithnegativeprognosis,nursesagonizedoverwhattodofor
thechildren.
Keyword:NICU,long-termhospitalization,nurse,family
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1.序論
1。研究の背景および動機
新生児集 中治療室(NeonaもalhtensiveCafeU且it、以下NICUとい う)に 入院す る子
どもの多 くは早産児や疾患新生児である。近年では出産の高齢化に伴 う染色体異常児や 、
新生児医療 の発展によって救命 され るよ うになった重篤 な先天性疾患を持つ新生児 の出生
が増加 してい る。そのため、早産児 のよ うに成長 とともに全身状態が安定 し退院す ること
が見通せ る子 どもだけでなく、先天性疾患のために医学管理が必要であ り、長期入院 して
いる子 どもが増 えてい る(大 森,横 尾,2002)。NICUに1年以上入院 している子 どもの
原因疾患 は先天異常症候群が もっ とも多 く、新生児仮死による低酸素性虚血性脳症が次い
で多い と報告 されてい る(前 田,飯 田,隅,梶 原,2008)。また、他にも親な どの社会的
事情によって入院が長期化 している子 どももいる(東京都福祉保健局医療政策部,2012)。
一般的に、早産児や疾患新生児が入院 して くるNICUでは、さまざまな疾患に対す る出
生直後の急性期看護 に加 えて、早産児 の成長発達 を促すディベ ロップメンタルケア、免疫
力の弱い新生児 に対す る感染対策 が主な看護 として行われてい る。また、入院 した子 ども
の親への看護 も重要であ り、親子 の愛着形成 を促す看護や退院後 の生活 を考えた育児指導
が行 われてい る。この ような、新生児 の集 中ケアが本来の機能であるNICUに、慢性の経
過 をた どり入院が長期化 してい る子 どもがい ることは、子 どもだけでな く家族 にとって も
好ま しい状況 ではない(大 森,横 尾,2002)。また、医療従事者 も本来の対象患者 ではな
い子 どもをケア しなけれ ばな らない ことに多 くの困難 さがある と言 われ てい る。
先行研究では、NICUにおいて長期入院 してい る子 どもと、子 どもを取 り巻 く環境 に対
す る看護師の思いが明 らかにされている。急性期 の重症児のケアに時間がかかるため、長
期入院 している子 どもの発達 を促す看護 を十分 に行 えないことや、養育的な環境でないこ
とに看護師はジ レンマ を感 じていたが、在宅療養や転院が見えず 、吟 の状況では ここで看
るしかない」と自らを納得 させていた(水澤,遠藤,井上,2006;井上,遠藤,水澤,2006)。
また、子 どもの入院が長 いために、「その子がいない家族の(生 活)リ ズムがす っか り出来
上がっている」 ことな ど、家族に対 して もジ レンマを感 じてい ることや、転院先が不足 し
ている社会に対す る問題意識 も明 らかになっていた(井 上,遠 藤,水 澤,2006)。研究者
の看護経験 の中でも、追視や笑 うな どの反応を見せて くれるよ うになった子 どもに対 して、
遊び相手になることや、抱っ こして欲求 を満た してあげることが勤務内では十分 に出来な
い状況 に申し訳ない とい う気持 ちを抱いてお り、勤務後 に泣いている子 どもを抱 っこした
り、遊んだ りしていた。NICUに長期入院す る子 どもと家族に対す る思いやジ レンマは明
らかになってい るが、その思いを抱きなが らどの ように向き合 って 日々の看護 実践 を行っ
てい るのかは明 らかにされていない。
近年では、NICUを退院 した子 どもを対象利用者 とす る訪闇看護ステーシ ョンが増 え、
2010年、2012年とNICUでの退院調整 に関す る診療報酬改定が続 くなど(萩原,2012)、
長期入院 している子 どもたちを取 り巻 く社会が変化 している。 その中でも、在宅へ移行す
ることが難 しく、長期入院を余儀 なくされている子 どもがいる。 この ような子 どもと家族
に関わるNICUの看護師が、低出生体重児や疾患新生児に対する急性期看護 とは異 なる看
護を どの ように考えて、 目々実践 しているのかを明 らかにす ることは、NICUにおける医
療 と看護を考 える上で意義があると思われ る。
1
2.研究の 目的
NICUに長期入院 してい る子 どもと家族へ の看護師の関わ りを明 らかにす る。
具体的 には、看護師がNICUに長期入院 している子 どもと家族への 日々のケアをどのよ
うに考え、実践 してい るかを明 らかにす る。
3。用 語 の定 義
本研 究 にお け る 「NICUjとは、新 生 児集 中治 療 室(NICU)と 回復 期 治療 室(GCU:
GrowingCareUnit)等を含 めた病 棟 と した。 また 、 「長期 入院 」 とは、 出生 後Nlcuに
入 院 して か ら6ヶ 月 以上 経過 してい る こ と と した。
4。研究の意義
長期入院 している子 ども と家族に対す るNICU看 護師の関わ りを明 らかにす ることは、
次の ような意義がある。
1)NICUに長期入院 している子 どもと家族へ行 われ てい る看護 実践の現状を把握す る
ことで、長期入院 している子 どもと家族への看護 の方向性 を考えるこ とが出来、 よ り良い
看護 を提供す るための示唆 となる。
2)看護 師の思いを明 らかにす ることで、NICUに特徴的な急性期看護 とは違 う看護 を
行 うことへの困難 さが明 らかにな り、職場環境の改善への示唆 となる とともに、複雑 な状
況 で働 く看護師のバー ンアウ トを防 ぐことにも繋がることが期待 され る。
H.文 献検討
本研究 を行 うに当た り、NICUに長期入院 している子 どもの現状 と看護 について把握す
るため、「NICUに長期入院 している子 どもと家族」 と 「NICUにおける看護 とNICU看
護師」をテーマに上げ文献検討 を行 う。
1.NICUに長期入院 してい る子 どもと家族
1)NICUに長期入院 している子 どもの実態 と取 り巻 く状況
NICUは、24時間体制で低出生体重児や早産児、疾病 のある新生児に対 して集 申治療 を
行 う場である。体重ii・ か ら4,500gを超 える子 どもを対象 としているNICUだが、ii・
以下の出生数 は年々増加 し、超低出生体重児であるi/i・ 以下の子 どもの出生数はここ
10年の間で1.13倍増加 している。また、ii年 の新生児死亡率は出生数111人 に対 し
て1.1であ り、年々減少の一途をた どっている 個 本子 ども家庭総合研究所,2012)。新
生児医療 は発展 を続 ける反面、かつて救命困難だった超早産児が合併症を遺 して救命 され
るようになった こと(前 田,飯 田,隅,梶 原,2008)、また出産年齢の高齢化 に伴い、染
色体異常児の出生が増加 した ことにより、長期入 院に至 る子 どもが増加 している(大 森,
室黄ノ毛,2002)Q
2006年に行われ た1年 以上入院 してい る長期入院児に関する全国調査(前 田,飯 田,
隅,梶 原,2008)では、アンケー トに回答 した142施設の54%に長期入院児がお り、新
生児病棟(NICUとGCU)に は163人が入院 していた。 これ は新生児病床100床あた り
3。76人であ り、長期入院児の69%が 呼吸器 を装着 していた。 主な原因疾患では先天異常
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症候群が45%、低酸素性虚血性脳症が35%、身体の未熟性が17%であ り、先天異常症候
群では、「多発奇形 ・染色体異常」が最 も多 く、中枢神経奇形、筋疾患、先天性心疾患が含
まれ ていた。退院の見込みがない子 どもは長期入院児全体の67%であ り、退院できない理
由として、「病状が不安定または重症」が34%、 転院な どの 「受け入れ 医療施設の空き病
床な し」が39%、「家族 が理由」が24%であ り、その他の理 由 として地域の医療機 関での
「救急対応 困難 」な どがあった。この ような調査は定期的に行 われてお り、2003年に行 わ
れた全国調査(鈴 木,朝 倉,茨,2005)の結果 と比較する と、この数年 では大きな変化は
見られていない。
上記の調査で も、「受 け入れ医療施設 の空き病床 な し」が39%と後方病床の問題 が大き
く、2009年に行 われた長期入院児の実態調査 に回答 した159施設の うち、後方支援病床
への転院 システムが確立 されてい る施設は4施 設のみであ り、医療依存度 の高い子 どもを
スムーズに後方支援病床へ移行す るためのシステム整備 を早急 に行 う必要性が叫ばれてい
る(奈 須,丸 山,春III,2011)。
このよ うな状況 をふまえて、厚生労働省 は「NICU等に長期入院 してい る児童について、
その状態 に応 じた望ま しい療育 ・療養環境へ の円滑な移行 を行 うことによ り、NICU満床
の解消を図 る」 ことを 目的 とし、在宅療養が円滑に行われ るよ うにレスパイ トケアな どの
充実 を図る事業 などを進めている。また、2010年の診療報酬改定で 「新生児特定集 中治療
室退院調整加算」が新設 され、NICUからの退院調整 を後押 しす るよ うになるな ど(萩原,
2012)、長期入院す る子 どもを取 り巻 く社会 も変化 してい る。
2)NICUに長期入院 してい る子 どものQOL
すべての子 どもは 日本国憲法の もと 「個人 として尊重(第13条)」 され、 「平等である
(第14条)」とされている(小 林,三 並,2000)。また、1994年に 日本 も批准国 となった
「児童の権利 に関す る条約」では、「差別のない処遇」「子 どもの最善の利益」「生命 ・生存 ・
発達の権利 」「子 どもの意見の尊重」の4つ の基本理念 に基づいて子 どもの人権 を保障 し
てい る(ユ ニセ フ,2010)。第23条 の中では 「障害 を有す る児童が可能な限 り社会への統
合及び個人の発達を達成す ることに資す る方法で当該児童が教育、訓練、保健サー ビス、
リハ ビリテーシ ョン ・サー ビス、雇用 のための準備及び レク リエーシ ョンの機会 を実質的
に利用 し及び享受することができるように行 われ るもの とす る」 と書かれ てお り(ユ ニセ
フ,2010)、これはNICUに入院 してい る子 どもにも言 えることである。
一方、全国の新生児 医療施設170施設 と重症心身障害施設139施設を対象に、QOL評
価表 を用 いて双方の施設 に入院、入所 している子 どもたちのQOLを 比較検討 した研 究で
は(前 田,梶 原,飯 田,大 森,佐 藤,2010)、重症心身障害施設 に入所 してい る子 どもの
方がQOLが 高いことが明 らかになっていた。人工呼吸器管理中の寝たき り状態で、いず
れの反応 も非常に乏 しい超重症児 の群を比較 しても、重症心身障害施設 の方がOQL評 価
点が高く、特に理学療法や作業療法、必要な医療器 具に関す る 「療養サー ビス」 と、家族
や職員以外 に接す る機会、作晶を発表 してい るかなどの 「機会」の領域 ではその差 は著 し
かった。NICUに長期入院 してい る子 どもの増加が問題視 されている近年で も、上記の研
究以外 にこのよ うな子 どもたちのQOLに ついて検討 している研 究は他 にあまり見当た ら
なかった。
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ある総合病院の小児科 に1年 以上入院 した、長期人工呼吸器管理 を必要 とす る超重症児
15・名のQ●L対 策 を医師 らが分析 した研 究では(船 戸,西 原,鍋 谷,玉 井,島 田,2006)、
実践 した具体的なQOL対 策 として 「レスパイ トケア」 「入院中両親 の24時 間面会 自由」
「日常ケア」 嘔 療的ケアへ の参加」 「外出 ・外泊の援珈 があげられていた。看護 の分野
においては、長期入院 してい る子 どもの看護 として 「倫理的な検討」「デ ィベ ロップメンタ
ルケアr子 どもの行動の意味 を知る」 「ファミリーセ ンタ ドケア」を徹底 させることと述
べ る文献(横 尾,2000)や、超低 出生体重児で生 まれNICUで の入院が2年 を超える子
どもに対する発達支援の検討 を 「摂食」 「運動発達」 「社会的発達」の点で行 ってい る研究
(菅野,千 田,片 倉,2013)があるが、長期入院 してい る子 どものQOLを 考えた研究が
まだまだ少ないのが現状である。
3)NICUで長期入院に至 る子 どもの家族の状況
Klaus,Kennell&Klaus(1995)1ま、子 どもがNICUに入院す る両親の状況を、未熟児 と
先天奇形 をもつ子 どもとに分 けて説明 してい る。未熟児の両親 は、自分の思い描いてきた
子 どもと目の前の弱々 しい子 どものギャップに困惑 し、身体的にも情緒的に も不安定な状
況である。一方、先天奇形を持つ子 どもの両親 は 「壊滅的な一撃をくらったよ うな経験」
を し、両親 の心理的な反応はかき乱 され、親密な親子のきず なを形成 してい く過程が破壊
され て しま うと述べている。
入院 が長期化 しやすい超未熟児や先天異常の子 どもの母親6名 に、子 どもの退院を決心
す るまでの経験について面接調査 を行 った質的研 究(木戸,横尾,福原,小澤,藤本,2012)
では、母親 らは子 どもを産んだこ とに対 し不安や 自責があったが、出産後 問もない時 に子
どもに触れ ることで子 どもを愛お しい と感 じていた。超未熟児 の母親 らは、経過 とともに
子 どもの状態 が安定す ることで安堵 し、育児 の 自信 を付け退院 に至っていた。 また、先天
異常の子 どもを持っ母親 らは、子 どもが我が子 として出生 した ことを受け入れ、退院後の
生活 を想定 した準備 をす るこ とで 自信へ とつなが り、退院に至ることが出来ていた。 先天
性疾患があ り予後不良 と診断 され た子 どもを持つ母親 に、子 どもの出生か らの体験 と思い
を面接調査 にて明らかに した質的研究(伊 藤,竹 内,穂 高,有 賀,2005)では、子 どもの
診断の説 明を受けた時は衝撃 を受け、今後 のことについて悲観 的になっていたが、子 ども
のき ょうだいである上の子の存在や 、父親の子 どもと接す る姿をきっかけにr仕方がない」
「今 は生きているか らやれ ることをや ってあげたい」 と思 うよ うにな り、退院す ることを
目標 にす るこ とが出来ていた。
一方、子 どもの状態が不安定であることが原因でなかなか退院できない子 どもの家族の
状況はまた異 なるものである。染色体異常があ り、さまざまな疾患を抱える長期入院 に至
る子 どもの親 の経過を示 した資料(千 葉,和 気,2012)では、 「一進一退 を繰 り返す子 ど
もの状況に不安」を訴 えるよ うになっていた り、新たな疾患が見つかると 「先の見えない
状況」に大きな戸惑い を抱 えた りしていた。 また、116施設を対象に、人工呼吸器を長期
に渡 り装着 している子 どもの、在宅医療移行への阻害要因について質 問紙 を用いて調査 し
た研究では(滝,奥,渡 部,2011)、家族が考える子 どもにとっての最適 な場所が明 らか
になっていた。子どもがNICUに入院 していることに、18家族 中14家族が満足 してお り、
子どもが生活す る場所 として最適 だ と思っている場所 は、「NICU」と答 えた家族が!/3を
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占めていた。 噛 宅」 と答 えた家族 は4家 族のみであ り、在宅医療へ移行できない原因 と
して半数以上の家族 が 「状況が整わない」、「不安が大きい」 と考 えていた。
子 どもがNICUに長期入院す ることは、親子分離状況が継続す るために親子の相互作用
が得 られず、愛着形成 が阻害 されやすい状況である(八 巻,2008)。ある小児専門病院に
お けるNICUの長期入院児21名 の問題点 を診療録か ら調査 した研究(太 田,小林,中野,
2008)では、8例(38%)に おいて愛着形成が阻害 されている と認 められていた。また、
NICUにお けるファミリーセ ンター ドケアは両親 だけでなく、 きょうだいや祖父母 も家族
の一員 として考え られているが、「きょうだい面会」の実施状況 を報告や検討す る研究は見
られ るものの、長期入院 している子 どもに焦点を当てた きょうだいや祖父母の思いや体験
に関する研 究はほとん ど見 当た らない。
2.NICUにお ける看護 とNICU看護師
1)NICU看護師に求 められ るもの
NICU看護では、新生児の救命 、子 どもの成長発達、親子の家族形成 を援助す ることを
主な 目的 としている(横 尾,2004)。医療 の急速な進歩や高度化によ り、超低出生体重児
や さま ざまな疾患を抱 えた新生児が入院 して くるNICUでは、救命や生存のための治療だ
けでな く、発達、発育に適 した入院環境の調整や、子 どもの反応 を重視 したケアが導入 さ
れ研 究が進 められ てきた(大 島,2008)。看護実践 の内容 は、新生児 の母胎外 の生活への
生理学的適応 を助 けるケア、集 中ケアな どに伴 う痛み を出来るだけ緩和す るケア、早産で
生まれた子 どもの神経行動学的発達を助けるデ ィベ ロップメンタル ケア、誕生 した子 ども
を家族の一員 として迎 え られ るよ うに助 け るフ ァミリーセ ンタ0ド ケアである(横 尾,
2004)o
両親に とって子 どもがNICUに入院す るとい うことは、わが子 とともに至福の時を過 ご
せ る と思っていた想像 とはか け離れてお り(Klaus,Kennell&Klaus,1995/2001)、NICU
看護師は困惑 と不安で危機状況の中にある両親への援助 も重要視 してい る。総合周産期 ・
地域周産期母子医療セ ンターである32施 設 において、NICUに子 どもが入院 している母
親101名を対象 とした、実際に受 けた看護i援助 について看護 実践測定尺度 を用いた調査で
は(清 水,2010)、看護師が危機 状況 にある母親へ 「寄 り添 う姿Jで い ることや 、子 ど
もの疾患の 「理解 を助 けるJ援 助 に関す る得点が高い ことが分かった。一方、母親 の 「個
別性 を尊重 した対応」や ドのちに も利用 できる情報提供」に関す る得点は低 く、今後の看
護援助の拡充が示唆 されていた。
入院す る子 どもの中には予後不 良である子 どももお り、NICU看護師 には倫理的思考を
求められ る場面 もある。子 どもである患者 自身が意思表示 をす ることが難 しいだけでなく、
周囲 も子 どもの意思表明を受け取 ることが難 しいため、新生児医療における医療行為の実
施 を検討す ることは極 めて困難 であ り(玉 井,永 水,横 野,2012)、看護師 自身 も倫理的
に物事 を考える能力が必要 とされ る。8施 設のNICU看 護師20名 を対象 に行 われ た、子
どもの最 善の利益 と生命維持治療に対す る認識 を明 らか にす る面接調査 による質的研 究
(井上,横 尾,2009)では、NICU看護師が考 える子 どもの最善の利益 とは、子どもを見
てい る人 に ヂ子 どもが幸せそ うに生 きてい ると映 る」 ことであることが分かった。 また、
生命維持治療 の是非 においては、ヂ子 どもが幸せそ うに映 るか否かゴ よって考えが分かれ、
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家族の一員 として受 け入れ られている子 どもは幸せそ うに 「映 り」、治療 を継続 していた、,
一方で親子関係が形成 されず親が治療 に納得 していない子 どもは幸せそ うに 「映 らない」
と看護師は考えていた。
新生児に もよ り質の高い看護 を提供す る目的で//年 財団法人 臼本看護協会は新生児
集 中ケアを認定看護師養成教育課程 の領域 と定め、!!年 よ り認定看護師教育が開始 され
た(内 田,2004)。新生児集 中ケア認 定看護 師の認定領域 は新 生児の急性期看護であ り、
出生前や退院前後の家族 に対す る援助や育児援助 に関 して は含 まれない。また、2012年の
診療報酬改定(厚生労働省)の中で 「新生児特定集 中治療室退院調整加算」が改定 され 、こ
の加算を得 るためには退院支援専任看護師が必要 とな り、今後NICUか らの退院支援 にっ
いてさらに検 討され てい くことが予測 され る。 このよ うに新生児 医療 は進化 し、新生児看
護 も発展 していき、退院支援 もよ り充実す るこ とが予測 され る中、さまざまな理 由で長期
入院 を余儀な くされ てい る子 どもと家族への看護は明確化 されていない現状がある。
2)長期入院 している子 どもと家族に対するNICU看護師の思い
さまざまな理由でNICUに 長期入院 してい る子 どもと家族への看護 が明確化 されてい
ない中、先行研 究ではNICUに長期入院 している子 どもと子 どもを取 り巻 く環境に対す る
看護師の思いが明 らかにされていた。急性期の重症児 のケアに時間がかか るため、長期入
院 している子 どもの発達 を促す看護 を十分 に行 えないことや、養育的な環境でないことに
看護師はジ レンマを感 じていたが、在宅療養や転院が見えず、「今の状況 では ここで看 るし
かない」と自らを納得 させていた(水 澤,遠 藤,井 上,2006;井上,遠 藤,水 澤,2006)。
また、子 どもの入院が長いために、「その子がいない家族の(生 活)リ ズムがす っか り出来
上がっている」 ことな ど、家族 に対 して もジ レンマ を感 じてい ることや、転院先が不足 し
ている社会に対する問題意識 も明 らかになっていた(井 上,遠 藤,水 澤,2006)。
長期入院 している子 ども一事例 を取 り上げ、看護師の思いや葛藤 を明 らかに している文
献 もある。染色体異常 とさま ざまな合併症を抱 え長期入院 してい る子 どもと家族に対す る
看護介入 の振 り返 りを行 った報告では(千 葉,和 気,2012)、退院の準備 を進 めてはい る
が、状態が不安定である子 どもの 「退院できる状態 とは何か」、さまざまな合併症 を抱 えて
「今 この状況 で退院 して本 当に大丈夫 なのか」な どの子 どもの状態や家族への負担を懸念
し、また退院後す ぐに急 変 して しま うのではないか と考えると、何が子 どもと家族に とっ
て良い ことなのか と悩んでいた。
また、入院の長期化が予測 され る、先天異常を伴 う子 どもの 日常ケアに関するプライマ
リー看護 師一人の思い を明 らかに した質的研究では(芦 原,中 山,藤 田,2012)、子 ども
の疾患が複雑 で 自分 自身が疾患を理解 できないことへの困惑、そのために両親へも十分 に
応え られない不安、また子 どもの成長に合わせ たケアプ ラン立案 の難 しさが明 らかになっ
ていた。 その…一方で この看護師は、子 どもの入院が長期 とな りまた状態が安定 してい く経
過の 中で 「かわいい赤 ちゃん」 と愛情 を持つ よ うになっていた。 患児 の死 亡を経験 した
NICU看護師の思いを明 らかに した質的研究で も(尾 又,渋 谷,20!1)、子 どもの出生直
後か らケアに関わった看護師は、子 どもに対 して 峨 が子の様な愛着を抱 く」 と報 告され
ている。
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以上の よ うに、NICUは新生児への集 中治療 を行 っている場であるが、 さまざまな理 由
で長期入院 している子 どもも看ている現状がある。長期入院 している子 どもへの看護 は、
NICUの基本的な看護 とは異な り、また倫理的思考 も必要 とされているため、看護師は様 々
なジ レンマを抱 えなが ら看護実践 していることが明 らかに されていた。 さらに、子 どもの
出生直後 から長 く関わることで、子 どもに対 して我が子のよ うな愛情 を抱 くな ど、看護師
の感情へ も影響 を及 ぼ してい るこ とが明 らかになった。 しか し、看護師はこのよ うな思い
とどのよ うに向き合 って 日々の看護実践 を行 っているかは明らかにされてお らず、 これを
明 らかにす るこ とで、NICUの基本的な看護 とは違 う看護 を提供する看護師の実態が明 ら
かになる とともに、NICUで提供 され ている医療 と看護 を考える上で意義があると思われ
る。
皿.研 究方法
1研 究デザイ ン
インタビューを用いた質的記述的研究
2.研 究参加者
NICUにおいて長期入院 している子 どもを受 け持ったことがあ り、 自分の思いや体験 を
語ることの出来る、研究の承諾 を得 られた看護師8名 とした。研究参加者はスノーボール
サンプ リング法 を用いて募 り、手順は以下の通 りとした。
1)研究への参加 の依頼
(1)非公式に組織 している 「NICUの看護 を考 える会」のメンバー全員に研究の趣
旨を説明 し、文章及 びQ頭 にて研究への参加 を依頼 した。
(2)インタビュー当 日、イ ンタ ビューに参加す る研究参加者 に、研究者 が再度文書
及び 口頭 にて研究の趣 旨や方法、倫理的配慮 について説 明 した。
(3)研究参加者の理解 を確認 した上で、書面に承諾の署名を得た。
2)研 究参加者 の紹介 の依頼
(1)「NICUの看護を考 える会」のメンバー らか ら研究参加者の紹介を依頼 した。
(2)メンバーか ら研究参加 候補者へ研究依頼書 と研究協力のお願 い文 を渡 してもら
った。
(3)研究依頼書に記載 されている研究者の連絡先にメール、または電話連絡 でイン
タビューに応 じると回答 してきた研究参加候補者 に対 して、 日時 ・場所 の調整 を行 った。
(4)インタビュー当 日、研究参加者に、1)の(2)(3)と 同 じ手順で研究の趣 旨
や方法、倫理的配慮 について説明 し、書面に承諾 の署名 を得た。
(5)以下同様に、研究参加候補 となる看護師を紹介 してもらい、研究参加者 を増や
していった。
3デ ー タ収集 期 間
平成25年4月 か ら10月 ま でで あ った。
4.デ ー タ収集 場所
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研究参加者の承諾の得 られ た、プライバ シーが守 られ る場所で行 った。
5.デ ータ収集方法
半構成的面接法を用いてデー タ収集 を行 った。事前にイ ンタビューの概要を研 究参加者
に知 らせた上で面接 を行い、同意を得た上でその内容 を録音 した。面接 の場所や 臼程は研
究参加者の都合に合わせ て選択 し、プライバ シー が守 られ ること、騒音がないことを考慮
した。イ ンタ ビュー は以下の内容 を中心に、自由に語 って もらい、適宜質問 した。
1)研 究参加者が受け持 ったことのある、印象 に残ってい る長期入院 している子 どもと
家族に対 して、 どのよ うな思いを抱いていたか
2)看 護実践 はどのよ うな内容で あったか
3)長 期入院 している子 どもと家族 に対 して、今 どの ような思いを抱 き、何か考えてい
ることはあるか
6.デ ータ分析方法
デー タ収集 と分析は平行 して進めた。まず、得 られたデー タをもとに逐語録を作成 した。
逐語録 を繰 り返 し熟読 し、研究 目的に沿って重要 と思われ る部分に注 目して、特徴的な語
りを抽出 した。特徴的な語 りの部分 をできる限 り文脈 を意識 しなが ら、NICUに長期入院
してい る子 どもと家族へ の看護師の思いや看護実践の意味 を考 え、テーマ を見出 した。各
研究参加者 の語 りの個別性、共通性 を吟味 し、研究 目的 を意識 しなが ら、テーマ ごとの関
連性や意味を明確 に していった。
デー タの解釈や分析 については研 究指導者 によるスーパー ヴィジ ョンを受 け、 さらに小
児看護 の専門家 グル0プ か らもア ドバイスを受 けなが ら進 めた。また、必要に応 じて、デ
ータの解釈について研究参加者 に確認 した。
7.倫理的配慮
1)本研究は、平成24年度首都大学東京荒川 キャンパス研究安全倫理委員会 に申請 し、
審査 を受け、承認(承 認番号12097)を得 て行った。
2)研 究参加者への研究依頼 の際に、以下の内容についてQ頭 及び文章 にてあらか じめ
十分に説明 した。
(1)インタ ビューにかかる拘束時間が約1時 問 ある。仕事や受 け持 った子 どもと家
族に関連す る話 をす ることで、悲 しみや苦 しみの体験を回想 し、精神的に苦痛 を感 じる可
能性がある。 また、語 りた くない話題 にふれ る可能性がある。
(2)インタビューでは、語 りた くない ことは語 らな くて も良いい ことを事前に伝 え
る。また、インタビューの途 中であっても、中止および中断はいつで も可能である。イ ン
タビューの内容 を事前 に提示 し、拘束時問を出来 る限 り短 くするよ うに努める。
(3)研究参加者が身体的 ・精神 的苦痛を感 じた場合 は、直ちにイ ンタ ビュー を中止
する。
(4)研究へ の参加は 自由意志 に基づ くものであ り、参加 しない場合でも不利益 を被
ることはないこと、参加の途 中であって も、C-!止・中断はいつで も可能 である。
(5)個人が特定 されないよ うにデータは全て匿名化 し、個人情報がわかるものとは
別々に保持、保管す る。データは、首都大学東京大学院看護科学域院生室(434)の施錠
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できる机の引き出 しに厳重 に管理する。電子化 されたデ0タ にはパスワー ドを設定 し外部
へ持ち出す ときにパス ワー ドつきUSBで 管理する。研究終了後は速やかにシュ レッダー
にか け情報を破棄 し、電子媒体は初期化する。
(6)本研究は、修 士論文 として発表 し、関連学会及び学会誌への投稿 を予定 してい
る。
IV.結果
1。研 究参加者 の背景
本研究の参加者は、関東 圏内にある病院で働 く看護師8名 であった。参加者が働いてい
るすべてのNICUは総合周産期母子 医療セ ンター または地域周産期母子医療セ ンター とし
て定められている施設 であった。参加者 の詳細 は以下の通 りである。
Aさ ん:20代 、看 護 師約5年 、NICU約5年
Bさ ん:20代 、看 護 師 約5年 、NICU約5年
Cさ ん:20代 、看護 師 約5年 、NICU約5年
Dさ ん:20代 、看 護 師5年 未 満 、NICU5年未 満
Eさ ん:30代 、看護 師10年 弱 、NICU約5年
Fさ ん:30代 、看 護 師20年 弱 、NICU約10年
Gさ ん:30代 、看護 師 約10年 、NICU約10年
Hさ ん:30代 、看 護 師約15年 、NICU約5年
8名の うち看護師 として就職 してか らNICUに配置 され現在に至 る参加者 は5名であ り、
他3名 の参加者 は産科病棟や救急病棟 、高齢者施設 な どを経験 してNICUに配属 されてい
た。
2.デー タ分析の結果
得 られ たデー タを分析 した結果 、看護 師がNICUに長期入院す る子 どもと家族 に対す る
臼々のケアを、 どの ように考 え実践 してい るかについて4つ のテーマが見出 され た。 これ
らについて、デー タに基づきなが ら記述す る。
1)小さな子 どもた ちの中にポツンとい る、長期入院 している子どもと家族への支援 を、
看護師はみんなで考 えて実践 している。
(の 子 どもや家族 と関わ る中で"気 付いたこ と"を 他のスタ ッフと共有 し、みんな
で支援 を考えて実践 している。
NICUは、低出生体重児や疾患新生児な ど、急 性期看護 を受ける小 さな子 どもが入院す
る場である。入院申の経過 は様 々だが、早 く生 まれ た低出生体重児は本来の出産予定 日を
迎える辺 りで、また疾患新生児は症状が軽 快す ると退院出来 る事が多い。 その中で、入院
が長期 となってい るごく少数の子 どもは、身体が成長す るだけでなく、情緒面でも発達 し
てお り、た くさんの小 さな新生児 の中に、ポツンと大きな子が存在す るような印象 である。
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長期入院 している子 どもと家族へ の看護 は、急性期 を対象 としたNICUでの一般的 な看護
と違 うため、発達す る子 どもの療養生活 を支える看護 を実践する中で、「なんで?Jと 、看
護師は特別 なニーズがあると気付 いていた。その気付 きを他 のスタッフ と共有す ることで、
よ り子 どもと家族への看護 を深めてい けるきっかけにつながっていた。
Gさ んは、面会場面のきょうだいの姿を見て、ふ と疑問に思 ったことを他 のスタ ッフへ
聞いていた。
ろただ革に、なん で会えなのんだろ ラっ てら 普遍 に病務 ま でお聯 ちゃん も笑 τたん でナ
ゲど 卿 ごス虎 ないで、外 で禦 淳士さん と一結 に痔 っτる毎β で、なん で会えないんだろ
うつでのラ疑鷹7から、たぶん樫,鍵ら.癬、かつた、から、藤 とか、∠甕瀕『安塗 つで〃、ラよ クな、
ただなん で会えないのかが疑 嚴 で、 ぞ麗 をいろんなス に薦ヴρた ク、ど ラ乙た ら会えるんだ
ろ ラ、繕対会えなのまま0や なのっで 乙鮎翅がン分か った ら、rきょラだ 〃励 会を2や物 る
ノかも乙轟 な〃、っで、飯〃、ま 乙た。ノ
病院管理にお ける知識 が浅かった新人 の頃のGさ んは、両親が面会に来ている問、長期
入院 してい る子 どもの姉 が入 り口で待 っている姿 を見て、「なんで会 えないんだろ う?Jと
思っていた。NICUは入院 している子 どもを守 るために、感染対策が厳 しく、面会者 に制
限 もあ り、面会 は両親のみ とされ てい る施設 も多 く存在する。両親は幼いき ょうだいを 自
宅に残 して面会に来ることは出来ず、病院へ連れ てくるこ とがある。きょ うだいは、NICU
に入れないため、NICUの入 りQや 設置 された託児場 な どで待っている場合が多い。新人
時代 で、医療安全な どの知識 も浅 く、姉が入 り口で待 っていることに対 して 「ただ単にな
んで?Jと 思い先輩スタ ッフに聞いていた とGさ んは振 り返っているが、Gさ んの疑問が
きっかけとな り、みんなでき ょうだい面会に対す る話 し合いが重ね られた。退院の見込み
のある多 くの子 どもと違い、「(先天異常があ り)長 く生き られ ない子に とって(き ょうだ
いに会えるチャンスは)今 しかないか もしれない」 と、先が見通せ ない子 どもの1N1日
を大切 に考 えていること、また、長 く病棟にいる子 どもが 「何気ない 日常」 として、きょ
うだいに会 えることが大事 なことである と、他のスタ ッフの 日頃の思いが表出 された。そ
して、 さらにみんなで感染対策 に関す る情報 を集め、管理者や医師 と話 し合いを重ねた。
結果、Gさ んが疑問を持つきっかけ となった子 どもが、姉に会えるよ うになっただけでな
く、今ではすべての子 どもがきょ うだいに会 えるよ うにな り、入院 していても家族の時間
を過 ごせるよ うになっている。
Bさ んの職場 は、気づいたことを誰でも発言 出来るよ うな雰囲気であった。
「この子の担当な動!賑 を 乙.でいる先叢 だ ったん でナ〆プど、 下の子 優 諾の毒 灘 の こ
まノか ら も、 ナごぐお母 さんが抱 っこ した碍ヲご翫 を探 乙でパ クパク しでまナね とか、ぞ
ラい ラ気 付〃、た こととかな融 夕に衡え で、なんか 乙であげた 〃、でナよね っでい ラ話な ち
ょこち、丈こ乙てへ そ軸ラ〃、ラの顔『〃、ま〆ゾで二左手 ぐやつで ぐ、海たフ0ライマ//一で、霧夕紘 襯 差罫
〃、やナ〃}期 気〆鴻かな クあ ったノ
後輩 の看護師 も、治療 のため経 口哺乳が実施 され ない子 どもが、母親に抱かれている時
に、胸元の方に顔を向け、乳房 を探 しているよ うな動 きをみて、「胸元を探 してパクパク し
てますね」 と積極的にプライマ リー看護師に子 どもの様子 を伝 えた。プ ライマ リー看護師
は、瞬々の担 当として 子どもと家族に関わっているスタッフの意見を聞き、情 報をまとめ、
何か出来ることはないか とカ ンファ レンスでの話 し合いを リー ドした。 このプ ライマ リー
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看護師は、看護師 としての経験は豊富だが、GCUに移動 してきて1年 目の時であ りGCU
での知識 は浅かったため、 自らも分か らないことは先輩後輩問わず周 りのスタッフに聞い
ていた。先輩が先輩後輩問わず積極的に意見を聞いて くれ ることや、意見を求めて くれ る
状況 があったために 「たぶんみんなで話 し合 えたんだ と思います」とBさ んは振 り返って
いた。
また、Bさ んは、長期入院 している子 どもが、積極的に何か治療をす る段階でなければ、
「その子に とって良い方法」とは何か を考 えて、看護師の主観 ではあって も、子 どもの 「ち
ょっとした反応 」を他 のスタ ッフに伝 えてい くこ とが大事だ と語 っていた。例 えば、 日々
子 どもを見てい るか らこそ 「(こうい う体勢だ と)力が抜 けて リラックス出来る」とい うこ
とが分か り、よ りそれぞれの子 どもに合 った介入 が出来るよ うに、子 どもの様子を医師や
他 の看護師、また家族に も伝えていた。
母親 が信頼 できる看護師 に思いを伝 え、そこか らみんなで考えて、母親への援助を行っ
た とCさ んは語 っていた。子 どもは、先天異常が あ り、生後1年 の間はとても状態が不安
定で、生死を さまよ う出来事 も多 くあった。その後、身体 の成長 とともに全身状態が安定
し、次第に在宅療養への移行の話が出て きた。我が子の不安定 な状態が続いた不安 な1年
を乗 り越 え、子 どもの成長す る姿を見ることが出来るよ うになる と、母親 は、毎 日、朝か
ら夕方まで面会に来て、子 どもとの時間を一生懸命に過 ご していた。ところがある臼、『疲
れが溜まっている』 と、信頼できる看護師に思い の内を話 した。母親 の思いを聞いた看護
師は、プ ライマ リ0看護師に伝 え、また 自身 も話 し合 いの主体 とな り、母親 の置かれてい
る状況 をみんなで考 えた。その結果、毎 田の面会 で、家 のことが出来ない 日々が続いてい
ることで、心身共に疲労が蓄積 してい るのだ ろ うと予測 した。そ して、身体的休息を得 ら
れ るよ うに 「明 日は休んだ ら?」 と休みの 日を作るよ うに促 し、また、精神的な支援 を行
えるよ うに臨床心理士に介入を依頼 し、母親への支援 を行 った。
また、Cさ んは、なかなかカンファレンスが出来なかった症例 もある と語 っていた。全
身状態が不安定で、看護援助 として も何 をしてあげた らいいのか分か らず、それぞれが試
行錯誤 しなが ら経過 していた子 どもに対 して、「葛藤みたいなのはたぶん個々に持ってた」
が、カ ンファレンスで話 し合 うことは難 しかった。しか し、和やかな職場 であ り、r近(あ
の子)ど う?」 と休憩中に、スタ ッフ同士の何気 ない会話の中で子 どもと家族の情報 を共
有 していた。
一方、子 どもと家族に関わる中で気付 いたことがあっても、なかなか積極的に話 し合い
が出来る状況 ではない と話す看護師もいた。
咄 蕪 る、とんち蛋ラげ(L°_,もうちょっま、なん、かこ ラ ・・'のろのろとこ ラ肇i傍を乙でか
らやろ ラっでみん な、叙ラじやな〃、でナか、フヒ薯な詔『だ)から。差塗 た ちも〃》ろいろと話 を.n.0
わぜ でお、かなきや〃》プなのな と,か、看『護笥ゲの中で るまず蚕児 を膨め でとか、いろいろ・忽ラ
と、ぞ ク鰯 耽 な ざっ ぐば らんκ ・一 なん でい ラのか な、看藷 緬 を・錨 よ うなカンフ
ァレンヌ の凝 にな ちょっとノ鱒単にぽ鰐 き辛ののか な、 テーマが やっば ク深 いか らノ
救命病棟 など、他の職場の経験のあるHさ んは、子 どもと家族への支援の方向性 を考え
ることに対 して、「プライマ リーだけでは考えが偏って しま う」ため、r子どもにとって一
番何が良いのか」 と、言葉の発せ ない子 どもだか らこそみんなで考 えていった方が良い と
思 っていた。 しか し、プライマ リー看護師は話 し合いの議題 を提案するために、担 当医の
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意向や、それぞれの看護師が どのよ うな意見 を抱いているのかな ど、事前 にま とめてお く
準備 が必要であると、プライマ リー看護師の立場 を考えた。その中で、Hさ んは、しっか
り話 し合 う必要のある内容 でも、「重い気持 ちでな く、いろんな思いを出 し合 うってい う意
味のカンファレンスJを もっ と行いたい と思っていた。
h'さんも今 までの経験か らた くさん気付 くこ とがあるが、その気付 きをプライマ リー看
護師や他 のスタ ッフに話す こ とが難 しかった と語 った。子 どもの急変時の対応のために看
護師がそれぞれ どの役割を担 うかや、離乳食 が開始 された子 どもの食事のセ ッティングな
ど、 日々の業務 において 「共通認識」 してお くべき事項はカンファレンスで話 し合 えてい
た。 しか し、治療方針や看護方針 に対 して思 うことがあっても、なかなかプライマ リー看
護師に伝 えることが出来ず、「こ うした方が良いのにな」とい う思いを持 って、眺めている
ことがほ とん どだった。
また、Eさ んは、プ ライマ リー看護師 として長期入院 している子 どもを受け持ち、家族
に関す る情報 をた くさん得ていたが、「私が分かっていれば良い」と思ってお り、他のスタ
ッフと情報を共有 していなかった。家族 とEさ んの信頼関係 が構築 され、Eさ んは家族に
ついての情報 をた くさん得ていた。 しか し、他のスタッフ と情報 を共有 していなかったた
め、他のスタッフが 日々の受 け持 ちとしてその子 どもと家族を担 当した時に、困る出来事
があった り、や りづ らさが出た りしていた。先輩か ら、「みんなで共通 して」子 どもと家族
の ことを理解 し、看護援助 を実践す ることが大事だ と助言 を受け、Eさ んは 「スタ ッフみ
んなで看 てるんだか ら」 と、スタッフ全員で情報共有す ることの必要性 を感 じていた。
日頃、低 出生体重児や疾患新生児 の急性期看護 を行 っている看護師は、病棟の中にわず
かに存在す る、長期入院 している子 どもと家族に関わる中で、普段 とは違 う看護援助 を提
供 してい るか らこそ、特別なニーズに気付 くことがあった。そ して、子 どもや家族 に関 し
て何か気付 いた時に、それ を他 のスタ ッフ と共有 した り、話 し合いを重ねた りすることで、
より良い援助 の方向性 を見出 してい こうとしていることが分かった。一方 、お互いになか
なか意見を言 えずに、思いを抱え込むスタッフがいる現状 も明 らかになった。
(2)他職種や家族 と話 し合 う機会 を定期的に設 け、情報 を共有 し、 日々の支援 に繋
げてい る。
子 どもと家族 に関わる中で、気付 いた時に他 のスタ ッフへ伝えるとい う情報共有 の方法
もあるが、情報共有の場 として、定期的に話 し合 う機会 を設 けている施設 もあった。
Cさ んの病棟 では、月に必ず1回 、医師、プ ライマ リー看護師、師長 、両親が話をする
場 を設 けていた。
々ヲ1∠可、 ドクターとプライマノーナーヌと親御 さん とで話 し浄 ラ麓 会な湧らに讃ガ τ、
そこでe&4方 式で ズこ.海な ど うでナかノ っ で、 そ虎 を返 乙でぐっ でい ラ形 でやっでたの
で、その中で艀に次態 をお振え 乙で、!今はこ ラの ラ次,態だ から厳 乙〃、よノみノきいなのな話
しβ っでたノ
似た疾患 を持つ二人 の子 どもがいたが、 この二人 の症状 にはかな りの差があった。症状
の軽い子 どもの経過を見て、症状 の重い子 どもの両親が、 自分の子どもも同 じように状態
が軽快 してい くと期待 していた。状態はあま り変わ らないだろ うとい う医療者の見解 と、
状態 がよくなると期待す る両親の思いが食い違 っているとき、Cさ んはど う声 をかけてア
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プmチ していいか分か らず難 しかった と語 っていた。 しか し、月に1回 、複数の医療者
が両親 と面談 をす ることで、はっき りと子 どもの状態 を説明す ることが出来、また両親の
意向や思いを聞 けたことで、同 じ方向へ向かって子 どもの療養生活 を支えてい くことが出
来た。
Aさ んの病棟 では、毎 日必ず1例 をカンファ レンスに上げて情報共有 を行 っていた。カ
ンファレンスは、プライマ リー看護師が得た情報 をスタッフ全員が把握す ることを目的 に
行 われていた。また、家族 の心理的な援助は臨床心理士 も介入 し、臨床心理士が得た情報
は必ずプライマ リー看護 師に伝えていた。プライマ リー看護師は、カンファレンスを通 し
て他のスタッフへ情報 を提供 し、スタ ッフ全員で情報 を共有 した。週に1回 はソー シャル
ワーカ0も カンファレンスに参加 し、在宅 に向かえそ うな子 どもを対象にカンファ レンス
を開いていた。
また、Bさ んの病棟 では、家族 とプ ライマ リー看護師が話 し合 いを持て るよ うに面談を
行っていた。
ズ普屡 の励1会の中で話 を朗 き出 ナっでの らあ クま したが、や っぱ クプライマノーがお母
ざんと話 をナる確紛 つ でいラのな、、童図融に醸 確紛みたいなのな定卿 夕〆ご・2つで〃、ま 乙
た。 ちょっとお母 さん の気持 ちに変　佐、がある、かなとか、赤 ちゃん の拓疲 、とか、ヌテージが
変 わるときなんかに も、.9膣でプライマグーまお母さん1ガ1と か、30分とか僻紛 をとっ
で気持 ちを属グぐ碍r潟ダって一〃、ラのんオみんな坂 って一〃、まヲ『ノ
Bさ んは、毎 日の面会 の中でも必要だ と判断 した時に、家族の思いを聞こ うとしていた
が、スタッフは常に業務 に追われているため、スタ ッフも気持 ちを落 ち着 けて話す ことが
出来ず、家族 も忙 しく動 き回 るスタッフに気 を使 ってゆっくり話せ ない状況であった。ま
た、NICUは新生児のベ ッ ドが並び、両親が面会に来 るとす ぐそばに他の子 どもの両親が
いるような環境であ り、プ ライバ シー に関わる話は容易 に出来ない状況である。そのため、
Bさ んの病棟では、プ ライマ リー看護師が、子 どもの治療 の段階が変わる時や 、家族 の気
持 ちの変化があると感 じた時な ど、面談の必要がある と感 じた時に、他のスタッフと業務
の分担を協力 し合いなが ら、30分程度r気 持 ちを聞 く」ための面談を、タイ ミング良 く実
施 していた。 これは、Bさ んだけでな く、スタ ッフ全員がそれぞれプライマ リー看護師 を
担 う子 どもの家族へ実施 してお り、話 し合いの中で得た情報は、カンファレンスを通 して
スタ ッフ全員 と共有 した。
この ように、話 し合いの場 を必ず設 けることで、スタッフ同士が常に情報共有す ること
が出来、また家族の思い も聞 く機会 を持つ ことで、医療者 と家族が同 じ方向へ向かって進
んでいける関わ りに繋がっていた。
2)教科書にも、 どこに も書いてない長期入院 している子 どもと家族の看護 を、さま ざ
まな経験 と実践 から学び、学び取った ものを伝承 している。
NICUで行われている、長期入院 している子 どものケアは、急性期の子 どもに対す る…
般的なケア と異なる場合が多い。NICUに長期入院 している子 どもと家族への看護ケアは、
小児看護学や母性看護学の教科書に書かれていないだけでな く、NICU看護 の冊子や雑誌
を見ても、数ペー ジ程概論が書かれ てい る程度 である。また、研 究では症例報告がほとん
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どであ り、それ さえも数少ない現状がある。 さらに、長期入院 している子 どもの援助 の内
容 は個別性が高いため、経験の浅いスタ ッフは どの ような方向で援助 を行 うべきか戸惑 う
ことが多い。 自らの経験 を通 し、次回の受 け持 ちの子 どもと家族 に対す る援助をよ り充実
させている看護師や 、先輩 スタッフか ら援助の方向性 に関す る指導 を受 ける後輩 がお り、
また、私生活において気づいた ことを実践 に生かす看護師 もいた。
NICU経験約5年 のEさ んは、新人の頃、初めて染色体異常の子 どもの受け持ちを依頼
され たときに 「何 を準備 していいか分か らない」状況 だった。
/初め でじゃな のでナか、何を準務 しで〃、〃、か分か らな〃、乙、 どラい ラ風 に庄箸に甥 る
のか を、β分が 一階 〆こ勿るみたのな慈タじで覆野 乙.でたの で、そカ までの18ん グソ ミーの
醗 ま でを児 でないつでいラの もあ る し、だか ら戸 惑か とか 　5あつた し、・・9今想えばこ
轟,から差 も吻(来r醗とかあったの で、ぞ うの グ所 も踏 まえ τ広=えでなψ)ったっ で所 があっ
で、あとなど うのラ懲裕 で訪耀旙『護 とか っでのラところ も分かんない0や ない でナか、初
めでぞ ラいグ所 も、そ ラいラ卸誠が灘か ったの、が、私 β身がぞん碍…な奮 っでな 〃、でナげ・L"_,
今,飯えぱ塗撚ダメだ ったな っ蔦 ノ
Fさ んは、それまでに染色体異常の子 どもの退院までの流れを見たこ とがなく、具体的
に 「どうい う風 に(自 宅へ)帰 るか」分か らなかった と当時 を振 り返っている。 また、外
来 との調整や、訪問看護 師の導入方法な どもよく分か らない状況 のまま、子 どもの経過 と
ともに一緒 に在宅移行支援 についてEさ んも学んだ。二人 目の長期入院 してい る子 どもを
受け持った ときは、一人 目の経験 があるため 「こうい う風に進んでい く」 と退院に向けて
の経過 を予測す ることが出来た。そのため、精神的にも余裕が生 まれ、家族 に対 して も 「い
ろんな家族がいる」 と家族の立場 を考 えることも出来るよ うになった。
約5年 目のAさ んは、経験が浅かった当時、先輩か らr緒 に受 け持たない?」 と長期
入院 している子 どものプライマ リー看護 師 として担 当す ることを提案 された。在宅への移
行支援 はプライマ リー看護師が主に担 ってお り、在宅酸素や吸引器が必要な子 どもを受 け
持っ ことで、退院に向かっていく段取 りを先輩に指導 して もらいながら学んだ。一度受け
持 っただ けでは 「十分に把握できてない」と振 り返 るも、先輩 と一緒 に受 け持っ ことで 「在
宅 に向けて必要なこ とが分かってきた」 と長期入院 してい る子 どもと家族 に対す る支援の
理解が進み、実践に至っていた。
長期入院 している子 どもへのケアは在宅支援だけでな く、 日々のケアにおいても個別性
が高 く、経験の浅い看護師は先輩か ら指導 を受 けなが ら実践に生か していた。Dさ んは、
日々の業務を こなす ことに精一杯だった新人時代に、先輩か らr(この子は)1歳 になるけ
どこれってど う思 う?」 と、長期入院 している子 どもの生活 を考 えるきっかけを与え られ
ていた。その時の気持 ちをDさ んは以下の よ うに語っている。
ズβ々のクア でいっぱ のいっぱ 〃、と言ラ 、か、ノ次何 しな きや次何 乙な きやノ で、受 ノカ鯵
ちら一ス じやなの し、β分 の中の碍　糊贈 で舟 捧鋤 い τたゲまへ なんかぞ轟 な ちょっ!_{^lamrr
ラなま、醒っでで、その子の童房 ノ.ズム、と,かを考.えでる余瀞'ななか ったの で、ぞ九 を朗 のた
僻に 雁 かになノ つで依っで、その砂で1年 ちょっとも暮 ら乙でれ ばノズム〆ズ勝轟 る惹忌
、忽つ でJ
NICUに主に入院 してい る子 どもとは違 って、入院が長期 にな り、1歳 を迎 えた 子ども
の生活 はすでに昼夜の区別がはっき りし、食事の時閥や遊ぶ時間な ど生活のスタイルが発
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展 している。先輩 はこれまでの経験か ら、長期入院 している子 どもに とって 「生活」 とい
う視点が大事だ と気付いていた。Dさ んはそれ まで、業務 に追われて忙 しく働いてお り、
子 どもへのケア も自分本位 の時間配分で行 っていたが、長期入院 している子 どもの生活 を
見直す ことで、今 までの働 き方 を 「ちょっ と違 うな」 と思 うよ うになった。 これまで業務
中心であった働 き方が、先輩か らの助言 をきっかけ として、どんな子 どもに対 しても、「生
活」 とい う視点 を置いて関わ ることが出来るよ うになった。
また、病棟 の経験ではなく、 自らの 日常生活の中での経験か ら両親の気持 ちを考えるよ
うにな り、 日々のケアに生か している看護師 もいた。ある休 日、ベテラン看護師のFさ ん
が 自宅で自身の洗濯物 を干 しているときに、ふ と 「(あの子の)マ マ大丈夫?」 と思 った。
Fさ んの頭に浮 かんだのは、子 どもがNICUに入院 してい るため、出産後、ず っと子 ども
を家へ連れて帰れない母親 であった。母親 は子 どもの服 を持参 し、毎 日洗濯物 を持ち帰 り、
自宅で洗濯 していた。人 と人 とのつなが りの強い地域で母親 は暮 らしていたため、Fさ ん
は、お腹が小 さくなっても子 どもの姿がなく、洗濯物 だけ干 してあるとい う状況に、近所
の人の 目を心配 して 「(もしか した ら私は母親 に)辛い ことをさせて しまっているん じゃな
いか」 と思った。母親 に話を聞くと 『この子の洗濯を している時が一番幸せなんです』 と
の予想外の反応であ り、 これは、母親が親役割 を担 うことの重要性 を再確認 した出来 ごと
であった。 また、Fさ んは経験の浅いス タッフが業務に追われ 、なかなか両親 の思いを考
えることが出来ない状況に 噛 分の子 を預けた として考えてみて」 と投げかけていた。そ
の結果、スタ ッフそれぞれが少 しずつ両親の思いを くみ取 るよ うにな り、その思いを尊重
した関わ りが出来 るよ うに看護計画を見直 し、内容 を充実 させ ていけるよ うになった。看
護師 として も、生活者 としても経験豊富なFさ んは、病棟経験に限らず私生活にお ける経
験 も踏まえて、 日々のケアに生か していた。
3)NICUの中で 日々発達 していく子 どもの 目線 で生活 を考 え、自分たちで工夫 した り、
他職種 と連携 した りして支援 を行 っている。
(1)日々発達 している子 どもと家族 に対 して、子 どもの 目線で生活 を考え、環境を
整 えている。
長期入院 してい る子 どもにとって、常 に明るくモニター音が鳴 り響 く環境 は生活をす る
のに適 していない と看護師は感 じていたが、成長 し、退院が見えて くる子 どもがいるGCU
な どでは、スタ ッフはそれぞれ工夫 して子 どもに適 した生活環境 を整 えることが出来てい
た。
Aさ んは、手術前の処置や子 どもの急変への対応 な ど、 爲々の業務 に追われ とても忙 し
く働いていた。 その中でも、子 どもの 日々の成長 を以下の ように感 じていた。
ズやっば 厚々庇蚕 乙τぐじやな〃、ですか、褒 初な勿 をβで 遊 ラよ ラにな った クだ とか 、
劇 樫 つできた とか、ス を.屠で契禰ラよ ラになつた クとか、ぞ ラいラーつ一り の発董 を考え
るとお家7ご帰 った方が ρろんな菊撒 があっ で、発,諺っ で励 でいいのかなと・蛋ラ〆プど、なか
なか ・'・一〃でも早 ぐお家 〆ご房 しであ〆ゾた〃、なと … ノ
追視 を した り、首が座 るよ うになった りす る子 どもを見て 「日々成長 してる」とAさ ん
は感 じていた。また、成長発達のことを考えると 「一日で も早 くお家 に帰 してあげたい 」
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と思っていた。 さまざまな理 由で退院出来ない子 どもがいる状況 の中でも、出来るだけ子
どもの発達を促 したい とAさ んは思い、子 どもか ら見 える所 にお もちゃを吊るした り、ベ
ッ ドサイ ドに音の鳴 るお もちゃを置いた りして、遊べる環境 を整 え、刺激 を与えられ るよ
うに した。
状態の変化 しやす い子 どもの急変時 に対応す るために医療機器 のモニタ._..が鳴 り続
け、照明が消えることのない環境であるGCUの 中で、Gさ んは子 どもが興奮 して生活 リ
ズムを作れない状況 を目の当た りに し、このよ うな環境 で子 どもが生活す る事がいかに困
難か と感 じていた。そ こで、1日 の生活 リズムを両親 と一緒に考 え、スタ ッフとも共通 し
て生活 リズムを考 えて動 けるよ うに話 し合った。また、重症な子 どもが多い部屋では どう
しても治療が優先 されて しま うが 「子 どもの 目線で生活を考える」 ように、 どうした ら生
活環境を整 えられ るか話 し合 った。子 どもはいろいろな物 に興味を示すため、気 になる医
療機器や物品は絵で隠 して見 えない よ うに した り、必要のない物 はこまめに片づけた りし
て生活環境 を整 えた。Gさ んは子 どもの 目線で生活 を考 えることが 「大変だった」 と語 っ
ていたが、特殊 な環境 で働 き続 けてい るスタッフのr凝 り固まった」頭 を柔 らか くしてい
くことが 「楽 しかった」 と振 り返ってい る。
このよ うな経験 を通 して、生 まれ た時か らベ ッ ド上で生活 もする し、治療 も受けるとい
う状況が普通 になっている子 どもが 「可哀そ う」とGさ んは感 じていた。また、Gさ んは
子 どもと接す る上で大切 に してい ることとして 「何 も言 えない けどこの子 は一人の人間 と
して生まれ た」 と子 どもを一人 の人 として認 め、受 け持つ時には挨拶 をした り、触る前に
声 をかけた りす る事 を当た り前 のよ うに実践 していた。Gさ んは、約5年 プ ライマ リー看
護師 として担 当 した子 どもを、「一方的 にケアする、ケア され るとい う感 じではなく、大切
な存在 で した」 とも語 り、一人の子 どもを長期に渡 って受 け持つ ことで、特別 な感情 も芽
生えていた。
一方、NICUでは、 よ り低出生体重児 に合わせた環境 を整 えなけれ ばな らず、長期入院
している子 どもに合 わせた環境の調整 が さらに難 しかった。Cさ んが働 くNICUはとても
狭 く、その中に 「ポツンと大 きな子」が入院 していた。子 どもの発達を促すために、外の
光を浴び させ た り、音楽 を聞かせ た りしたい と思 うが、同 じ部屋 に入院 してい る低出生体
重児 には光や音 が強い刺激 となって しま うため、長期入院 してい る子 どもを「特別に扱 う」
ことは難 しく、提供 したい環境を整 えることが出来なかった。 両親 も子 どもの発達 を促す
ケア として環境 を整 えることを希望 してお り、スタッフも「こうしてあげた らいいのにね」
などと話 し合 っていたが、なかなか改善策 が得 られず、子 どもに とってよ り良い生活環境
を提供出来ない ことにジ レンマを感 じていた。
先輩か ら、長期入院 している子 どもにとって、NICUが療養生活 の場 となっていること
に対 して、『どう思 うか』と子 どもの生活 について考 えるきっかけを与 えられたDさ んは、
NICUが 「普通の家 じゃあ り得 ない」環境であることに気づき、生活の リズムを見直す よ
うになった。睡眠が昼夜逆転 している子 どもの生活 リズムを改善 しよ うと、 目中は遊びの
時間を積極的に作るなど、なるべ く覚醒 してい られ るような介入を両親 とともに実施 した。
光環境について調べ ると、昼夜の光 の調節 を1対1に す ると良い ことを知 り、また これ は
低 出生体重児 にも良いことだ と分かったため、それ までほ とん ど照明が消えることがなか
ったNICUだが、今では、夜は処置の時間以外は部屋全体 を暗 くす るよ うに している。
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(2)専門的な分野の他職種 と連携 し、発達を促す よ うな支援 を積極的 に行 っている。
長期入院 している子 どもの発達ケアは看護師だけでな く、理学療法士 とともに リハ ビ リ
テーシ ョンを兼ねた発達支援 を行 うな ど、他職種 を巻 き込んで行われていた。
低出生体重児 として出生 し、水頭症 を発症 してVPシ ャン ト(Ventz°iculo-Fey°itoneal
shunt:脳室腹腔短絡術)を 行 い、シャン ト感染 のため何度 も手術 を繰 り返 している子 ど
もについて、Bさ んは発達が遅れ ると予測 していた。状態が落 ち着いて も経 口哺乳が再開
され ない時期に 「刺激 もす ごく少 ない し」 と医師 に相談 し、母親 の乳首をほんの少 し口に
含ませ ることや 、綿棒 に母乳 を浸 して口腔内に塗布す るな どの刺激 を与 える支援 を してい
た。 また、VPシ ャン トのため一定の体位 を保持 しなければならない ことや、 もともと体
が硬かったの もあ り、理学療法士へ介入 を依頼 した。理学療法士からスタッフや母親 も指
導を受け、 日々のケア として リハ ビリテー シ ョンを実践 していった。 その結果、退院す る
頃には四肢 は左右対称 に動 くよ うにな り、身体 も柔 らかくなっていた。
Cさ んは、なかなか小児科に転棟出来ず、NICUでの継続入院を余儀 なくされている子
どもの発達支援 を、摂食 ・嚥下障害認 定看護 師、理学療法士、作業療法士 とともに行って
いた。また育児休暇 か ら職場に復帰 してきたスタッフが数名お り、それぞれの育児経験か
ら 「そろそろお座 りじゃない?」 などと意見を出 し合い、座 らせ る練習 を始 めるな ど、子
どもの成長に合 わせ た発達支援 を考 えて実践 していた。
Eさ んは、呼吸器官が弱 く人工呼吸器 の装着が必要 な子 どものポジシ3ニ ングを呼吸理
学療法士 とともに考えていき、子 どもの生活 を支 えるケアを実施 していた。また、両親が
子 どもの発達 の 『遅れ』を 『出来 ない』 と感 じてお り、Eさ んは 咄 来ない所 に 目を向け
る」のではな く、出来 る所 を伸ばせ るよ うなお もちゃ選びを、両親 と一緒に行っていた。
理学療法士 との連携や、NICU内で知識 のある者 との連携が主であったが、乳児の発達
と看護 ケアを日ごろか ら結びつけて実践 してい る小児科スタッフや小児専門看護師、保育
士などと連携 を図った とい う語 りは聞かれなかった。
4)予 後の限 られている子 どもをめ ぐる親 の選択や医師の態度に対 しモヤモヤ とした思
いを抱き、子 どもに とって何 が一番 良いのか と苦悩 している。
先天異常があ り、出生 とともに予後不良だ と伝 え られ た子 どもは、生後間 もなく亡 くな
る場合 も多い。一方、急性期 を脱す ることは出来たが、医療機器 から離脱 出来ないことや、
全身状態が不安定なため、NICUから退院で きず 、長期入院に至 る子 どももいる。 この よ
うな子 どもは、いつ状態が急変す るか分か らない状況の中、療養生活を送 ってい る。看護
師は予後の限 られている子 どもが家族 と一緒にrl臼で も」長 く過 ごして欲 しい と思 うが、
家族 の決定 した治療方針や、医師が家族 と話 をする前に、「退院できない」と決 めて説明す
ることにモヤモヤ とした気持 ちを抱いていた。
染色体異常の子 どもの状態が悪 化 して も積極的 な蘇生 を しない とい う選択 を した家族
の決 定に対 して、Cさ んは 「それ で良いのかな」 と思っていた。 また、蘇生を しない方針
となっているため、家族 と…一緒に行 う育児参加 を どこまで促すべきか と悩んでいた。
のM～ 乙00抽あ磁3ZZ30露認θ∴轍 翅 置拒 言ジ なの で、ご家頂…しが1蛎会の雌 乙か〆ごや クた
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いことをや らぜ であげるっでいラのが、 ご襯 と看諾砺 で一譜γご話 乙浄った霧禦 だ ったの
で、輝 βにス,海た次 のβに伽 で翼 台が悪 ぐな るっ τのラのが あっで、や らぜ であげた
い〆プど、 この子なフヒ丈 兇なんだろ うかみたいな …0㎜ 坂 っ でるだンプあっτ、や らぜ
であゲ〉をのこと るあ る〆プ(拭そのケアが逆にダ/き塗 まなっτ、 っでの ラの、があ っで、pfを
銑 に 乙た らい〃、の、かなっでノ
呼吸が止まって も、マスクバ ギングをすれば再び呼吸が安定す る可能性 のある子 どもだ
が、子 どもの状態が非常に不安定な場合には、家族が積極 的な介入 を望んでいない と聞き、
その時は 「本 当にそれで良いのかな」 と思っていた。積極的な治療をせず 、自然な形での
子 どもの経過 を家族 は望まれてお り、家族 と医療者 が話 し合って出来るだけ家族の時間 を
過 ごす とい う方針で決定 した。 しか し、子 どもをお風 呂に入れ るなどの家族の望むケアが
引き金 となって、子 どもの状態を悪化 させて しま う可能性 もあ り、 さらに状態が悪化 した
場合 には蘇生出来ない とい う状況 である。Cさ んは、この場面に対 し、家族 の希望 を叶 え
られ るよ う、積極的に育児参加 を促すべ きか、それ とも、子 どもの状態 を不安定にさせ な
い よう、積極的な育児参加 を避 けたほ うが良いのか、子 どもと家族に とって、どち らを 「優
先 した らいいのか」 と悩んでいた。
状態 を改善 させ るための手術がきっかけで低酸素状態 とな り、反応 を見せな くなった子
どもの家族 が、治療 を中止 してほ しい と望む ことに対 して、Gさ んは看護師 として家族 の
思いを支持できたのか と振 り返 っていた。スタ ッフ同士で家族 の訴えに対 して、「なんでそ
んな ことを言 うんだJと 、時に感情的 にな りなが らも様 々な意見 を交換 し合い、現状 を維
持す る治療を継続す る方針で決定 した。子 どもが亡 くなった後 にもらった手紙 か ら家族の
子 どもへの愛情が感 じられ、家族に とっては 「前 に進むためでもあったのかな」と思 うが、
果た してr子 どもの意思は どこに」存在するのか とい う思いが残 ってい る。
一方、Hさ んは、子 どもの予後が限 られている中で、家族が積極的な手術 を望む ことに
対 してモヤモヤ していた。
嵯 翌院がナごぐ/uJJ?/Lでた〆プど、編 醗1が な ぐな っで転院 … なかなか動 きがない 乙、
このままど ラなっでの ぐのかなっ で療った ク ・e・とにか ぐその手彷 をナるまでな、お ラ
ちっ で〃}.之 〆まな ぐな っτ～iぎでるみた 〃、なん です、 乙んガらぐお ラち〆こ帰ノZ.な〃1、んだ)な、と
、蛋ラ、と、 どこま で6お うち〆ご帰 るのをノ デ手つんだろ ラな、徽 んオ、 とψ・、想った ク、待 っ で
待っ ですごの頑震 った挙句、今 とく2物だ万次泥が変力 るのかな とか憩 ラと、毎 が00ち や
ん、のためにな るんだろ ラね と、愚つた ク〆ま乙まプ7
先天異常がある子 どもの家族 は、少 しでも自宅で一緒 に過 ごす ことを目標 に、在宅療養
に向けて順調 に医療処置 を身につけていた。その中で家族は積極的な手術 を望む ようにな
り、そのために子 どもが入院を継続 しなければな らない状況が続いた。手術をす るこ とは
子 どもにとってとても リスクが大 きく、また手術 を しても予後や状態があま り改善 しない
とい う医療者 の見解 を説 明 しても、家族は 『とにか く手術 を受 けさせたい』 と他の病院を
探 していた。家族が大切 な子 どものために、出来る事を 「一生懸命や ったよね」 と思 える
ことも大事だ とHさ んは思い、家族 が納得 い くまで頑張ることも必要だ と思 う反面、子ど
ものQOLを 考 えると、「何がこの子 のためになるんだろ う」と、モヤモヤ した思い を抱い
ていた。
家族 と十分に関わることが出来ず、子 どもが死を迎 えたことに後悔 している看護師 もい
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た。 き ょうだいがい ることや 、自宅か ら病院までの交通手段 が容易でな く、なかなか面会
に来 られない親に対 し、Fさ んは様 々な方法で家族 と子 どもの距離を近づ ける対策 を練っ
ていた。母親 が面会に来た ときは必ずプライマ リー看護 師であるFさ んが対応す るように
した り、少 しずつ医療的な処置を覚えて もらった り、子 どもの状態を把握 して もらえるよ
うに工夫 した り、「一 日でも本当に家族 として過 ごして もらいたい」と思いなが ら関わって
いた。 しかし、結局面会が遠のいて しまい、子 どもが亡 くなった後に 『連れて帰 りたかっ
た』 と話す母親 に 「私はあ と何を してあげた ら良かったんだろ う」 と後悔 が残 っていた。
また、Eさ んは家族が予後の限 られてい る子 どもの治療 を選択す る前に、医師が 『退院
できませ ん』 と説明す ることに対 して納得のいかない思いを抱いていた。
囎 発 出芙 まナ躍笑 ませんノ な先童が戻める葬 じゃなのの〆ごなっ で、ぞカ でら 腿 院
乙まナか 乙まぜんかゾ みたのな話 乙.冷〃、ぶな ぐつで、憲返Z的〆ご繊 出葵 まぜんノ みた の
なのが、礁 かに 拙 笑 な 〃、な鎌 な 〃ゾ と、ψ)想うん でナげ(公 でもその子の齪 られ たス孟
を勝 手に%童 が決め で、私だ った ら一茄 …夕にぎ ラんoや な ぐっで、駐 するか 乙ないかノ
ぽ、 ぞ ラ〃ゆ 話 乙浄ρ、 こラい ラ次態なん ですっで詳わ虎 で そ力 で ノど クなんだ ってノ
ご家瑛 と一諮 〆ごやっでグた らいののに、決め るこ・とをノ
染色体異常の子 どもの家族 に、医師が 『(状態が不安定で)退 院 できません』 と説明す
る姿を見て、「『退院出来 ます、出来ません』 は先生が決 めることじゃないのに」 と思って
いた。染色体異常のある子 どもは、予後が限 られ てい るか らこそ、訪問医療 を受けなが ら、
少 しで も自宅で家族 と一緒 に過 ごすために退院する とい う選択 もあるが、現実的には医療
機器か ら離脱 できないため、病院 にいる方が子 どもと家族 にとって より良い選択である場
合 がある。医療者 に 『退院できない』と説明 されたこの家族は、「この子は ここに居 るのが
一番 良い場所なんだ」 と思い、子 どもの状態が落ち着いて も退院 を目指す ことが難 しく、
入院が長 くなっていた。 この状況 を 目の当た りに し、子 どもの限 られ た人生 を医療者が一
方的に決 めるのではな く、家族に子 どもの状態 を伝 えて、そこで どうした ら良いか一緒 に
考えていきたい とEさ んは思っていた。
このよ うに、予後の限 られ てい る子 どもに対 して、 「子 どもの意思は どこに」あるのか、
「何 がこの子のためになるんだろ う」 と、看護師 は子 どもに とって良いことを考えていき
たい と思ってい るこ とが明 らかになった。 しか し、子 どもは言葉で訴えることができず、
子 どもの治療方針 は家族 によって決定 されるものであ り、看護師は時に納得のいかない決
定 もあった。それでも、家族 の意思を尊重 して関わることに対 し、モヤモヤ とした気持ち
が残っていた。また、医師が家族の意思 を尊重 しよ うとしないことに対 して も、モヤモヤ
とした気持ちがあった。
V。考察
NICUに長期入院 している子 ども と家族へのケアは、低 出生体重児や、疾患新生児な ど
の基本的なNICU看護 とは異なってお り、明確化 されていない。さらに、長期入院 してい
る子 どもは 日々成長発達 してお り、個別性 も高いため、看護師達はスタ ッフ全員で話 し合
って子 どもと家族への看護援助を考 えていた。 このよ うに、NICUのaで ヒ手 くコミュニ
ケーシ ョンを取 りなが ら子 どもと家族への看護 を考えていた。
また、看護師は予後 の限 られている子 どもと家族に関 して、モヤモヤ とした思いを抱い
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ていることが明 らかになった。看護 師は子 どもに とって何が一番良いのか と考えているが、
家族 の選択や 、医師の態度にモヤモヤ とした思い を抱 きなが ら、解決 されない ことに悩ん
でいた。
以上 よ り、 議.NICU看護 におけるコミュニケ0シ ョンと2。NICU看護師の抱 くモヤ
モヤ とした思いについて考察を深 める。
1.NICU看護 にお けるコ ミュニケー シ ョン
NICUは低出生体重児や、疾患新生児 を対象 とした急性期の看護 を主に行 う場であ り、
長期入院 してい る子 どもと家族への看護 は症例が少な く、看護の基準 も明確化 され ていな
い。 その中で看護師達は、他の小 さな子 ども達 と違 う特別なニーズが長期入院 している子
どもと家族にあると感 じていた。
長期入院 している子 どもと家族への看護 を考 えるきっかけとなっていたのは、 日々関わ
る看護師の様 々な気付 きであ り、何かに気付 いた時に看護師は他のスタッフへその ことを
伝 え、みんなで考えて、実践に繋げていた。 また、特殊 な症例 である、長期入院 している
子 どもと家族への 日々の看護援助 は、小児看護や母性看護の教科書にはもちろん、NICU
看護の冊子に も詳 しく掲載 されてお らず 、知るすべがない。そのため看護師は、 自らの経
験 を後輩へ伝 えて、学びを共有 していた。
一方、た くさんの経験か ら気付 く事があっても、なかなか他 のスタッフ と共有 出来ず、
自分の中で気付 きを抱 え込んで しま う看護師 もお り、この場合にはみんなで話す ことが出
来ず に、気付きか ら看護援助 に結びつけることが出来 なかった。 この結果か ら、長期入院
してい る子 どもと家族への看護 を実践するまでの過程では、職種 問で情報共有 を行 うため
の病棟でのコ ミュニケー シsン が大切である と思 われ る。
以上 よ り、看護師問のコ ミュニケーシ ョン と、他職種 との協働 に分けて考察 を深 めてい
く。
1)看護師間の コミュニケー シ ョン
Bさ んの病棟は 「先輩後輩関係な く」意見を言い合える雰囲気であ り、Cさ んの病棟は
「和やかな雰囲知 であった。双方の病棟 では、看護師が子 どもと家族に 日々関わ る中で
気づいたことを他のスタッフに表出出来ていた。佐藤(2009)は、気づいたことを何で も
気軽に言 える関係 を 日頃か ら作 ってお くな どの良好 なコミュニケーシ ョンを保 つことで、
より全スタッフで情報 を共有す ることが出来、さらには大 きな トラブルを回避す る要因 と
もなると述べてい る。Bさ んの病棟 も、Cさ んの病棟 も、長期入院 している子 どもに関す
る事項だけを 「先輩後輩関係な く」話 しているのではなく、常に 「先輩後輩関係 なく」「和
や かな雰囲知 であった ことが、長期入院 してい る子 どもと家族への援助 をみんなで話 し
合 えた要 因であった と推測 される。
「先輩後輩関係な く」話 し合えた病棟 は、後輩が発言 しても認 められ る場 であ り、先輩
も後輩か ら何 かを学ぼ うとしていた。新人看護師は、 自信 がな く不安なので、先輩 に何 で
も聞きたい と思っているが、先輩 は自分 で考 えて行動 を起 こしてほ しい とプ レッシャーを
与えてい ることがある(福 嶋,/i)。 しか し、 このよ うにプ レッシャーを 与えられてい
る状況では、報告や相談が しづ らいだ けでなく、実践の 中でふ と気付いた事 もなかなか発
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言す る事が難 しい と思われ る。福嶋 は(2010)、相手が新人であって も、中堅看護師であ
っても、看護師 として認 めることが大切 であると述べてい る。「先輩後輩関係な く」話 し合
えた病棟 は、後輩 も一看護師 として認 められ る関係性 が出来てお り、「和や かな雰囲知 で
あった病棟 も、先輩後輩関係 なく、お互いに尊重 し合 える関係性が構築 されていたのでは
ないかと思われ る。 また、肯定的に認 め合 うことで、職場 の雰囲気 も良くな り、 さらに、
何でも言い合 える関係性に繋 がってい くと考え られる。
NICU看護の専門性 は非常に高 く、他 の病棟 での経験が豊富であっても、また一か ら改
めてNICUの 看護援助 を学び直 さなけれ ばな らない。NICUに転入 してきた看護師 は、
「NICUに必要な特殊 な看護技術を要求 され」、経験のある看護師であって も 「NICUでの
知識 がな く家族 と十分なコ ミュニケー シ 滋ンが取れない」 ことにス トレスを感 じていた と
報告 されている(矢 野,今 岡,玉 井,2001)。Bさんの語 りで出てきた副師長は、GCUに
移動 してきて間もない頃で あ り、GCUで の看護援助 を学んでいる時期で あったと予測 さ
れ る。副師長 とい う役職 に就 くほ ど経験の豊富な看護 師が、抵抗な く後輩 に意見を求める
ことが出来 るとい う関係性 も注 目す る点である。 この よ うな、先輩後輩の関係 があったか
らこそ、Bさ んの病棟では、みんなで話 し合 えて、長期入院 している子 どもの ように特殊
な症例であっても、看護援助 を考 え実践 していくことが出来ていた。
NICUは救急 医療を提供す る場 であ り、常に緊張感の漂 う病棟であるが、こ うした良い
人間関係 を構築 してお くことで、長期入院 してい る子 どものよ うな、例外 の症例 にもみん
なで考 えて対応 していけるとい うことが明 らかになった。それ ばか りでなく、「先輩後輩 関
係 な く」意見を言 えた り、分か らない ことを聞けた りす ることで、個人 としての成長に繋
がると考 えられる。 さらに、これまでの経験か ら学んだことを他 のスタ ッフへ伝承 してい
くことで、スタッフ全員が長期入院 している子 どもと家族への看護援助 をその伝承 され た
学びか らスター トさせることが出来、病棟 としての知識や技術の蓄積に繋がる と考 え られ
る。
一方、上手 く話 し合いが出来ず に、個人で気づいたこ とを抱 え込んでいたEさ んは、プ
ライマ リー看護師 として も、噛 分だけが分かっていれ ば良い と思っていた」と語った。患
者一人の看護計画を一人の看護師が責任 を持 って担 当するプライマ リー看護師制度は、看
護師の 自覚 とや る気 につながる良い面 もあるが、プライマ リー看護師が 自分の患者 を抱 え
込んで しま うとい うリス クも生まれ る(武 井,2004)。NICUにおけるプライマ リー看護
師のス トレスについて質問紙 を用 いて明 らかに した研究では、プライマ リー看護師が抱 え
るス トレスは一人では解決 しきれないため、スタ ッフ全員 で話 し合 う必要があると述べ ら
れてい る(芦 原,中 山,藤 田,2012)。NICUに長期入院 している子 どもは、一般的なル
チーンのケアとは違 い、 さらに個別性が高く、だか らこそ、プライマ リー看護師は、家族
と良好な関係 を築 きあげて得 た貴重な情報 を、他のスタ ッフ と共有 し、みんなで個別性 に
あった看護援助を考 えてい くこ とが望 まれ る。
2)他職種 との協働
医療 が高度化 し、さらに複雑化 している今、質 の高い医療を提供す るため、また、患者
のニーズに応 えるためには、異 なる職種間で 瞠 携 ・協働」 しなければな らない と言われ
ている(諏 訪,中 村,2012)。一般の医療現場においても、医療の高度化に伴い よ り充実
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した医療職種間のコ ミュニケー シ ョンが求め られ てい る。NICUは他の一般病棟に比べ閉
鎖 された空聞であ り、セ キュリテ ィーがかか っているため、入室出来 るスタッフも限定 さ
れ る病棟である。そのため、NICU側か ら積極的に他職種へ働 きかけなければ、NICUに
入室 した ことのない職種はNICUの 中にはどんな子 どもが入院 していて、どんな ことが必
要 とされているか分か りづ らい状況である。
このよ うな、NICUを知 らない他職種か ら見ると非常に閉鎖的な空間のNICUに、特別
なニーズを必要 とす る長期入院 してい る子 どもは、さらに知 られ ない存在である。しか し、
その子 どもに対す る共通 した看護援助がなく、みんなで話 し合って援助内容 を考えだ して
いる現状がある。その結果 として、体の硬い子 どもへ の リハ ビリを導入す るために理学療
法士 と連携 を図った り、呼吸状態が不安定な子 どものポジシ ョニングを呼吸理学療法士 と
共に考えて実践 した りしていた。 また、子 どもの状態が不安定である場合、家族 の精神状
態 も不安定 にな りやす く、家族への心理的援助 を行 うために、臨床心理士を巻き込み、援
助を考えて、実践 していた。
しか し、今回のインタビューでは、NICUの子 どもよ りも年長 の子 どもに対 して成長発
達を考慮 した看護 を日々行 っている小児科看護師 との連携 は特に聞かれなかった。また、
研究参加者の勤 めてい る病院には、子 どもと家族に対 して卓越 した看護実践 を提供する小
児専門看護師や、子 どもの生活 を考え、子 どもと家族 の心理社会的支援 を行 うチャイル ド・
ライ フ ・スペ シャ リス トが在籍 していることが伺 えたが、今回のインタビューではこれ ら
の専門家 と連携 を図った とい う語 りはなかった。今後、子 どもと家族 の生活 を考えたケア
を提供す る専門家 との連携が図れ ると、長期入院 している子 どもと家族に対する、 より個
別性に合 った援助が行える と期待できる。
2.NICU看護師の抱 くモヤモヤ とした思い
予後の限 られている子 どもをめ ぐる家族の選択や、医師の態度に対 して看護 師はモヤモ
ヤ とした思いを抱き、「子 どもの意思は どこに」存在す るのか と悩んでいた。看護師は、予
後の限 られてい る子 どもに とって 「何 がこの子のためになるんだろう」 と 「子 どもの権利
条約」でも謳 われてい る}「子 どもの最善の利益」(ユニセフ,2010)を考 えていたが、子
どもの治療方針 を選択するのは家族 であ り、看護師 として時に納得 のいかない選択 もある
が、家族が決 めた ことを支持 し、援助 していた。
看護師は、予後の限 られている子 どもに対 し、予後が限 られてい るか らこそ ヂ1日で も」
長 く家族 と一緒に過 ご して欲 しい と願 っていた。予後の限られている、長期入院 している
子 どもにとって、NICUが生活の場 となってお り、この場で子 どもにとって良い こととは
何か と考 えなが ら看護 師は子 どもと家族に関わっていた。
NICU看護師の思 う、「子 どもの最善の利益」は 「子 どもが幸せ そ うに生きている と映
る」 ことであると報告 されている(井 上,横 尾2009)。Gさ んは、反応 を見せな くなっ
た子 どもの治療を中止 して欲 しい と望んだ家族に関 して、子 どもは頑張って生 きているの
に 「なんでそんなことを言 うんだ」 と感情的にスタッフ同士で話 し合った。 この時の スタ
ッフは、子 どもが家族の一員 として受 け入れ られず、「子 どもの最善の利益」が守れていな
いと感 じていた と考 えられ る。Gさ んは、生きてい る子どもを 目の前 に し、「子 どもの意
思は どこに」あるのか とモヤモヤ していた。
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先行研 究では、同 じように反応を見せ な くなった子 どもが人工呼吸器 に依存 して生 きて
い る姿を見て、新人看護師はrど うして この ような状態で生かされているのだろ う」 と思
っていた(井 上,横 尾,2009)。しか し、家族の面会場面に接す るようにな り、家族が子
どもに対 して愛情を持って接 していることや、家族が面会に来 るとなん とな く子 どもの表
情が和 らぐよ うに思 え、子 どもは家族か ら愛情を受 けて生 きてい ると感 じることが出来た
と報告 されてい る。 このよ うに、医療依存度が高 く、長 く入院 しなければならない子 ども
でも、家族か らの愛情を受 けてい ると感 じることが出来る と、看護師は 「子 どもの最善の
利益」が守 られていると思 うことが出来 ると考え られ る。
一方、子 どもは家族か らの愛情は受 けているが、家族 が子 どもの治療 を適切に選択 でき
てい るのか疑問の残 る場合 もある。子 どもの限られた予後 を考えると、あま り状態の改善
が期待出来ない 「手術 を受 ける」 とい う選択 を しないで、 自宅で家族 の時間を過 ご した方
が、子 どもに とって良いのではないか とHさ んは感 じていた。Hさ んは、この家族の子 ど
もへの愛1青を十分に感 じてお り、子 どもを大切 に思っているか らこそ、納得のい くまで頑
張ろ うとしていると家族の立場 も考 えていた。 しか し、子 どもは積極的 に治療 をして も状
態が良くな らないとい う医療者の見解を説明す るが、「とにかく手術 を受け させ たい」と望
む家族の選択に、Hさ んはモヤモヤ していた。
先天異常のある子 どもや、生育の限界である週数で出生す る子 どもに対する 「重篤な疾
患を持っ新生児の家族 と医療 スタッフの話 し合 いのガイ ドライ ン」(以下、「話 し合いのガ
イ ドライ ン」 とす る)が 、公益社団法人 日本小児科学会 によって作成 された(2010)。こ
の 「話 し合 いのガイ ドライ ン」 は、重篤な疾患を持 って生まれてきた子 どものために行 う
ケアを、どのよ うに決定す るべ きなのか とい う課題 に対 して作成 された ものである(田村,
玉井,2005)。どのNICUで も、予後不良 とされてい る疾患を持つ子 どもに対 して どこま
で積極的な治療 をす るべきなのか、また子 どもの治療を中止 してほ しい と望む家族 とどう
関わっていった ら良いのか悩んでい る背景がある。「話 し合いのガイ ドライ ン」の中で強調
していることは、家族 に子 どもの治療の選択を迫 るのではな く、「子 どもの最善の利益」を
考えなが ら、家族 と医療者 が しっか り話 し合 うこ とであると田村、玉井(2005)は指摘 し
ている。 また、医療者 も、主治医や管理職だけではな く、1年 目のスタ ッフも交えて、み
んなで重篤 な疾患 を持つ 「子 どもの最善の利益」について話 し合 うことが大事だ とい うこ
とも訴えてい る(田 村,玉 井,2005)。
Hさ んの事例 の場合で も、医療者 と家族の話 し合いは何度 も重ね られたであろ うが、H
さんが「何が この子のためにな るんだろ う」と語っていた背景か ら、「子 どもの最善の利益」
について、もっと充実 した話 し合いが出来たのではないか と考 えていた と思われ る。予後
の限 られている子 どもと家族への看護援助 は、正 しい答 えがないか らこそ、子 どもの治療
を選択す るまでの話 し合いが重要であ り、その際 には 「子 どもの最善の利益」が最優先 さ
れなければな らない。
以 上の2つ の事例を見て も、家族が決定 した選択に対 して、看護師はや りきれ ない、モ
ヤモヤ とした思いを抱いていた。話 し合いの過程 が どうであったかは今回のインタビュー
では明 らかになっていないが、 どちらも家族 の強い希望があ り、それ に対 して医療者 の意
見が反映 されづ らい状況であったのではないかと考 えられ る。子 どもの意思は分か らず、
また子 ども自身は何 も言って くれ ないが、だからこそ、言葉を発することの出来ない子 ど
23
ものア ドボケーター として、看護 師は存在 したい と思っている。 しか し、家族が 『治療 を
しない』 と選択す ることや 『やれる ところまでや る』 と選択す ることな ど、強い希望を持
っている場合、看護師の 『子 どもの代わ りに発言 したい』 とい う思いが表出出来ず に経過
して しま う。 この状況に看護師はモヤモヤ していたのではないか と考えた。
このよ うな、モヤモヤ とした思いを抱 き続 けることは、看護師の心的ス トレスの蓄積 に
つなが り、ケアの満足感 ・達成感がない と、むな しさや あき らめの気持 ち とな り(井 上,
遠藤,水 澤,2006)、看護師のフラス トレーシ ョンは さらに蓄積 されて しま う。また、先
行研 究で もあったよ うに、長 くプライマ リー看護師 をす ることで、看護師は子 どもに対 し、
わが子のよ うな愛着を持つ よ うになる(芦 原,中 山,藤 田,2012)。今回の研究参加者の
中にも、長期 に渡ってプライマ リー看護師 としてを担当 した子 どもを 「大切な存在」 と語
る看護師がいた。 このよ うに、出生直後 に生命が危ぶまれていた時期 を乗 り越 え、子 ども
の成長発達す る過程 を家族 とともに見守 っていく中で、看護師は子 どもを援助の対象 とし
ての患者か ら一線を越 えた、愛着の沸 く存在 として認識 している と思われ る。
この ような、愛着 を抱いた子 どもと関わる中で、感情を揺 さぶ られ るよ うな体験 をして
いる看護師 も少 なくない と考 えられ、長期入院 してい る、予後の限 られている子 どもを受
け持つ看護師は、看護 を実践する上で、様々な苦悩を抱いていることが予測 される。 しか
し、長期入院 している子 どもに関わる看護師は、苦悩やジ レンマなどの感情 をどのよ うに
対処 してい るかについての研究はほ とん ど見当た らない。 また今 回の結果の中で も、看護
師はモヤモヤ とした思い を抱 えていることは明 らかになったが、その感情 とどう向き合 っ
ていたかは語 られなかった。杉野(2010)は、NICUに入院 していた子 どもの看取 りに関
す る、看護師の悲嘆や後 海な どの感情に対 して、看護師個人でその感情 を乗 り越えてい く
ことは難 しいため、一人で抱 え込まず、チームで支 えあい、語 り合い、また家族 も含めた
メンバーで悲 しみを分かち合 うことが重要だ と述べている。予後が限 られている子 どもに
対する、や りきれ ないモ ヤモヤ とした看護師の思いも、一人で抱え込まず、みんなで思い
を共有 してい くことが、看護 を続 けてい く上で大切であると考 えられ る。
VI.結論
1.結論
NICUに長期入院 している子 どもと家族に対す る看護師の関わ りを明 らかにす るとい う
霞的でイ ンタ ビュー を実施 した結果、以下の4つ のテーマが得 られた。
1)小さな子 どもたちの 中にポツンといる、長期入院 している子 どもと家族への支援 を、
看護師はみんなで考 えて実践 してい る。
2)教 科書にも、 どこに も書いてない長期入院 してい る子 どもと家族の看護を、さまざ
まな経験 と実践か ら学び、学び取った ものを伝承 してい る。
3)NICUの中で 日々発達 してい く子 どもの 目線 で生活 を考え、自分たちで工夫 した り、
他職種 と連携 した りして支援 を行 っている。
4)予 後 の限 られてい る子どもをめぐる親の選択や 医師の態度 に対 しモヤモヤ と した思
いを抱き、子 どもにとって何が一番 良いのか と苦悩 している。
2.実 践 へ の示 唆
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長期入院 している子 どもと家族への看護 ケアは明確化 されてお らず、 さらに、子 どもは
日々成長発達 し、個別性が高 くな るため、看護師達 は、スタッフ全員で話 し合 って、看護
援助 を考 え、実践 していた。普段か らスタッフ間で良好なコミュニケー シ ョンを図ってい
る場合 には、長期入院 している子 どものよ うな特殊 な症例で も、みんなで考えて援助 に結
び付 けることが出来ていた。 よって、病棟 内での コミュニケ0シ ョンを常に良好に保っ こ
とが大切であると考 えられ る。 また、病棟 だけでな く、他職種 との連携 も明 らかになって
お り、他職種 との コミュニケーシ ョンも求め られている。 さらに、子 どもの生活 を踏 まえ
たケアを提供す る小児専門看護師やチャイル ド・ライ フ・スペ シャ リス トな どの専門家や、
小児科看護師 と連携 を図 ることで、よりNICUで長期入院 している、日々成長発達 してい
る子 どもと家族 のケアを考 えてい くことの必要性が見出された。
また、予後の限 られている子 どもに関わる看護師は、や りきれ ない、モヤモヤ とした思
いを抱いてい ることが明 らかになった。しか し、その感情に看護師達は どう対処 して、日々
の看護実践 を行 っているのかは不明なままであ り、 このよ うな感情 を抱 き続 けることで、
フラス トレーシ ョンが蓄積 し、バー ンア ウ トにも繋がることが予測 され る。 そのため、ま
ずは抱いてい るモヤモヤ とした思いをス タッフ同士で語 り合い、フラス トレー シ ョンを蓄
積 させず、感情を分かち合って協働 してい くことが必要で ある と示唆 された。
3.研究の限界 と今後の課題
今回の研 究参加者は、関東圏内のNICUに勤 める看護師8名 であ り、転院先の医療施設
の状況や家族構造の都市化な ど、関東圏外 とは違 う地域背景が影響 されているかもしれな
い。また、NICUに長期入院 してい る子 どもと家族 に関わる看護i師に関する研 究があま り
されていない現状があ り、今回の研究は、長期入院 している子 どもと家族への看護援助 を
考えてい くきっかけ とな ると考え られ る。今後、長期入院 している子 どもと家族 に関 して
焦点を絞 り、深 く研究 を進 めてい くことで、NICUに入院 していなけれ ばな らない子 ども
とその家族へ より良い看護 を提供す ることに繋げていきたい。
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